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Introdução: As características emocionais da Fibrose Cistica na dolescência, 
na visão pessoal de quem a vivencia é um tema pouco referenciado na literatura científica. 
A adolescência é um período por si próprio, carregado de possibilidades de conflitos 
emocionais. A associação com uma doença crônica e seu manejo, nesta etapa da vida pode 
maximizar estes conflitos. Objetivo:  O presente estudo teve como objetivo compreender 
como é para o adolescente vivenciar a fibrose cística (FC), doença que necessita tratamento 
diário por toda vida e participação ativa do próprio paciente. A pesquisa estudou como os 
adolescentes convivem com a doença, quais suas necesidades e como eles percebem o 
futuro. Método: Utilizou-se o método clinico qualitativo, empregando-se a técnica de 
entrevista semi estruturada de questões abertas. Quarenta e dois pacientes aceitaram 
participar do estudo. Suas falas foram divididas em oito categorias e dez subcategorias que 
descrevem suas respostas em relação á vivência com a FC. Resultados: Os resultados 
evidenciam que os adolescentes apresentam sentimentos de medo da morte, vergonha, 
raiva, perda da liberdade, da escola, dos amigos e da confiança em si mesmo, necessidade 
de ajustamento ás rotinas diferenciadas, necessidade de igualdade e aceitação, perspectiva 
negativa e positiva em relação ao futuro e expectativas em relação ao futuro com FC. 
Conclusões: Os sentimentos relatados são influenciados pela doença e dificultam a maneira 
como eles lidam com ela.  Espera-se que a compreensão dessas vivências possa estimular 
estudos longitudinais nos centros que atendem pacientes com FC. 
 
Palavras Chave: Adolescência, Doença Crônica, Fibrose Cística, Fibrose 
Cística- Aspectos psicológicos. 
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Introduction:  The emotional characteristics of a chronic disease in 
adolescence, in a personal vision of those who experience it, is a topic not much referenced 
in the scientific literature. Adolescence by itself is a life period full of emotional conflict 
possibilities. The association with a chronic disease nd how to cope with it at this specific 
stage of life can increase these conflicts. Objective: The present research goal is to 
understand how adolescents deal with cystic fibrosis (CF), an illness which needs a diary 
treatment for a lifetime and active patient participat on. It highlighted how adolescents live 
with the disease, what are their needs and what they expect from the future. Method: A 
clinical qualitative method was used employing a semi structured interview technique of 
open questions. A total of forty two patients accept to be involved in the study. Their 
speeches were divided into eight categories that describe the patient’s answers according to 
how adolescents cope with CF. Results: Results highlighted that adolescents show feelings 
like fear of death, shame, rage, lost of freedom, school year, friend and  self-confidence, 
needs of adjustment to differentiated routines,  needs of equality and acceptance, negative 
perspective for the future, positive perspective for the future and expectations about the 
future with CF. Conclusions: Such feelings are influenced by the disease and input barriers 
on how adolescents cope with it. The comprehension of how to deal with a chronic disease 
should stimulate longitudinal studies at all centers that assist CF patients.  
 
Keywords: Adolescence, Chronic Disease, Cystic Fibrosis, Cystic Fibrosis- 
Psychological aspects 
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Adolescência: Que fase é essa?  
Segundo o IBGE (2010) estima-se que haja atualmente no Brasil cerca de 34 
milhões de adolescentes. 
 A adolescência é uma etapa evolutiva peculiar ao ser humano. Nela culmina 
todo o processo maturativo, nos aspectos biológicos, psicológicos, sociais e culturais 
(Osório, 1989). Atualmente, tem despertado interess m diversas áreas por ser um período 
conturbado, desafiador e difícil da vida (Moura, 2005). 
Segundo a Organização Mundial de Saúde (2012) a adolescência se estende dos 
10 aos 19 anos. Nesse período ocorrem inovações, associ das a novos conhecimentos, 
podendo acarretar em amadurecimento do individuo pelas novas vivências (Erickson, 
1972).  
Embora existam referências à adolescência desde a Iade Antiga, o interesse 
científico pelo estudo dessa fase se iniciou com GS Hall (1904), com o primeiro tratado 
sobre adolescência: “A adolescence: Its psychology and its relationship to physiology, 
antropology, sociology, sex ,crime, religion and education” (Adolescência: Sua psicologia e 
relação com fisiologia, antropologia, sociologia, sexo, crime, religião e educação). 
Após um ano, seguiu-e “The natural history of adolescence” (a história natural 
da adolescência) de J Jastrow (1905). 
A partir desses estudos, os aspectos psicológicos dos a olescentes bem como 
doenças primárias e secundarias associadas com a adolescência foram objeto de interesse 
crescente. (Fuller, 1914). 
Para Erickson (1972), na adolescência o indivíduo vive um momento de "crise", 
mas no sentido positivo, ou seja, está adquirindo novos conhecimentos, se reestruturando, 
amadurecendo.               
O autor aponta ainda que esse período é necessário, podendo resultar em um ser 
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mais saudável, maduro e preparado para enfrentar a vida dulta. 
Independente da adolescência, por definição ser ou nã  um período de crise, 
este é um momento de grandes rearranjos na vida do jovem e na relação que este mantém 
com o mundo. 
Segundo Lamberte (2002), precisamos pensar nas seguintes considerações 
sobre a condição estrutural do adolescente:  
Busca de si mesmo e da identidade; 
Tendência grupal; 
Necessidade de intelectualizar e de fantasiar; 
Crise religiosa; 
Evolução sexual manifesta; 
Atitude sexual reivindicatória com tendências anti-sociais e diversas 
intensidades; 
Separação progressiva dos pais na busca pela independência 
Constantes flutuações do humor e ânimo; 
Vivência do luto: Perda do corpo infantil 
      Perda da identidade infantil               
      Perda da relação com os pais da infância 
Já as mudanças biológicas da adolescência, a puberdade, se estendem 
normalmente dos 10 aos 14 anos, iniciando antes para as meninas em comparação aos 
meninos. Tais mudanças físicas incluem o surto de crescimento (rápido aumento de altura e 
peso), o desenvolvimento dos pelos pubianos, mudanças a voz e desenvolvimento 
muscular. Os caracteres sexuais primários (órgãos reprodutivos) se desenvolvem e 
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amadurecem e os secundários aparecem. A maturação dos órgãos reprodutivos é sinalizada 
pela primeira menstruação nas meninas e pela produçã  de esperma nos meninos. (Marcelli 
& Braconnier, 2007). 
Para Vitiello (1988), muitas vezes, as manifestações físicas precedem as de 
natureza psicossocial e o que se tem é um indivíduo com o corpo apresentando 
características sexuais secundárias, mas com atitudes infantis ou ao contrário, indivíduos 
rebeldes, contestadores, em crises existenciais, com um corpo infantil. Para esse autor, em 
ambas as situações, a adolescência já começou. 
Além das mudanças físicas, também merecem destaque as mudanças cognitivas 
que se processam nessa fase. O surgimento de habilidades mais aprimoradas traz ao 
adolescente aptidão para pensar sobre situações hipotéticas e sobre conceitos abstratos, o 
que caracteriza o estagio das operações formais (Piaget & Inhelder, 1976). O adolescente 
pode fazer relações, o que lhe permite formular hipóteses, testá-las e reformulá-las frente á 
evidência da realidade. Além disso, podem pensar sob e  seu próprio raciocínio 
(Steinberg, 2005). 
O que se observa hoje é um prolongamento da adolescência, os adolescentes 
têm acesso às atividades sexuais e ao conhecimento, mas, no plano material e afetivo, 
permanecem dependentes dos próprios pais (Corcos et al, 2005). 
Para os autores citados acima, o aumento das exigências e das ferramentas 
necessárias à inserção no mundo adulto, especialmente na esfera profissional, bem como a 
fragilidade dos vínculos afetivos, que promove um retardo na constituição de uma nova 
família, são as principais causas para esse prolongamento da fase. Já a antecipação 
progressiva da adolescência decorre da aceleração e estimulação ao desenvolvimento, 
característica da pós-modernidade, muitas vezes gerando uma pseudomaturidade nas 
crianças. 
Segundo Fleck e colaboradores (1999), é de grande importância se pensar na 
qualidade de vida dos adolescentes que sofrem com a doença crônica, analisando todos os 
aspectos físicos, sociais e emocionais desse indivíduo, não se preocupando apenas em 
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acrescentar “anos à vida” desses pacientes, mas também na necessidade de acrescentar 
“vida aos anos”. Para se pensar na qualidade de vida é mportante entendermos a doença 
crônica e o que ela pode interferir na vida desses adolescentes.  
 
Doença Crônica: O que é? 
As doenças podem ter vários padrões de manifestação, acometimento e 
evolução. Doença crônica é toda aquela condição clínica cuja evolução se processa em 
longo prazo, com ou sem tratamento. (Bicudo & Espósito, 1997). 
Na literatura encontramos a contribuição de diversos autores sobre a temática. 
Woods e colaboradores (1989) consideram a doença crônica como aquela que tem um 
curso longo, podendo ser incurável, deixando sequelas e impondo limitações às funções dos 
indivíduos, requerendo adaptações. Sendo a duração a principal característica da doença 
crônica, o critério para essa definição é uma condição que dure mais de três meses em um 
ano ou que necessite de um período de hospitalização por mais de um mês. 
A doença crônica  pode impor modificações na vida da criança/adolescente e 
sua família, exigindo readaptações frente à nova situação e estratégias para o 
enfrentamento. Esse processo depende da complexidad e gravidade da doença, da fase de 
desenvolvimento em que os pacientes se encontram bem como das estruturas psíquicas 
disponíveis para satisfazer suas necessidades e readquirir o equilíbrio. (Bock et al, 1999) 
O paciente crônico convive com uma doença por toda sua vida, ou até que a 
ciência descubra uma cura, exigindo desta forma uma adaptação e ressignificação da vida 
em vários setores. Estas adaptações são extremamente n cessárias para o equilíbrio 
emocional do individuo.  (Bock et al, 1999). 
Blum (1992), destaca que o desenvolvimento científico e tecnológico tem 
possibilitado o diagnóstico precoce das doenças, e o tratamento adequado permite, muitas 
vezes, um melhor controle e até a cura. Mesmo com todos estes avanços, algumas doenças, 
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especialmente as crônicas, promovem alterações físicas, emocionais e sociais no individuo, 
que exigem constantes cuidados e ajustamentos na form de entender e tratar a doença e o 
individuo.   
Quando acometido por uma doença crônica, o indivíduo m itas vezes se vê 
diante de mudanças nos seus hábitos e estilo de vida. O paciente passa por uma crise, em 
que percebe inúmeras perdas: da condição saudável, de papéis, de responsabilidades. E 
dependendo da doença, pode estar diante de um menortempo de vida (Santos, 2001). 
As doenças crônicas podem ter caráter hereditário, ou causas multifatoriais 
motivadas por um estilo de vida prejudicial ao indiví uo em relação à alimentação, 
atividades físicas, sono, ingestão de álcool e fumo. Além disso, o portador de doença 
crônica, geralmente necessita aderir ao tratamento e fazê-lo por toda vida. A tendência em 
longo prazo, segundo pesquisas, é que haja deterioração dos cuidados, sendo pequena a 
taxa dos indivíduos que o fazem de forma automática e h bitual (Guimarães, 1996). 
Schneider (1988) compartilha da ideia de que pode ocorrer cronicidade 
psicológica e que isto é definido pela estrutura prévia da personalidade do paciente e pelos 
ganhos primários e secundários advindos do processo de adoecer. O comportamento da 
equipe de saúde em relação ao paciente pode também favorecer a cronicidade psicológica. 
Os ganhos secundários podem dificultar que o paciente melhore ou se adapte à nova rotina, 
pois ele associa que apenas doente pode usufruir de tais benefícios. Essa dinâmica favorece 
que o paciente apresente um estado frágil e vulnerável como forma de obter ganhos, como 
carinho e atenção de amigos e familiares, e pode fazê-lo também como forma de não 
retornar às suas atividades cotidianas, se estas lhe são estressantes e desagradáveis. 
 Sabe-se que as doenças podem ser vivenciadas por alguma  pessoas  como 
um ataque à sua integridade. Assim, uma situação de doença vivida na adolescência 
desencadeia poderá gerar uma crise sobreposta à outra. O  seja, soma-se a crise da doença 
às modificações corporais e psíquicas inerentes da própria fase do desenvolvimento 
(Oliveira et al, 2004).  
Nos casos crônicos, especialmente, o adolescente tem seu cotidiano modificado, 
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muitas vezes, com limitações, principalmente físicas, devido aos sinais e sintomas da 
doença e podem ser frequentemente submetidos a hospitalizações e tratamentos específicos 
à medida que a doença progride. Essa vivência pode traz r para os adolescentes alterações 
em seu desenvolvimento, em maior ou menor grau. (Santos, 2001). 
Como forma de lidar com as crises, o ser humano desenvolve um mecanismo 
para lidar com estes momentos. Para Freud (1894), o aparelho psíquico encontra-se 
bombardeado frequentemente por conflitos e situações qu  provocam ansiedade. Nosso 
psiquismo ameaçado, buscando afastar ou eliminar ess  ansiedade, encontra então meios de 
lidar com essa situação. Esses “meios” são os chamados mecanismos de defesa que surgem 
em pessoas saudáveis, mas que em excesso, são indicadores de sintomas neuróticos.  
Todos os indivíduos se utilizam de mecanismos de def sa para reagirem a 
momentos que julgam difíceis em sua vida e esta utilização é feita na maioria das vezes de 
forma inconsciente. Na adolescência, diante de uma doença crônica, é natural e esperado 
que eles se utilizem destes mecanismos, porém o usoprolongado que possa dificultar esses 
adolescentes a retornarem à realidade pode se tornar patológico e prejudicial à saúde 
psíquica dos mesmos. (Fenichel, 2000) 
Os mecanismos mais comuns são: Racionalização, Identificação, Negação, 
Repressão, Projeção, Regressão, Sublimação, Formação Reativa, Deslocamento, Introjeção 
e Compensação. (Freud, 1894). 
Racionalização: Existe em nós uma luta constante para d r sentido ao nosso 
próprio mundo de experiências, uma procura de explicações para nossos fenômenos 
internos, nossos comportamentos e sentimentos. Para satisfazer essa busca, evitando a 
angústia e mantendo o autorrespeito, criamos “explicações” altamente racionais para 
fatores emocionais e motivacionais, para justificar nosso eu (ego); buscamos “boas razões”, 
ainda que falsas, para nossas atitudes e fracassos. 
Identificação: O indivíduo pode diminuir ou evitar  angústia identificando-se 
com outras pessoas ou grupos, de forma a se proteger. Temos a tendência de fazer algo que 
consideramos perigoso quando estamos em grupo, assim o entimento de culpa e angústia 
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ligado a tal ação se dilui no grupo inteiro. De forma branda, a identificação pode ajudar a 
pessoa a torna-se mais confiante e ajudar em seus ajustamentos. Porém, em excesso, causa 
dependência e impede o indivíduo de enfrentar seu problema.  
Negação: Quando ocorre algo que nos incomoda, há a tendência a não aceitar, 
ou lembrá-lo de modo incorreto. Podemos fantasiar também o que houve na tentativa de 
distorcer e minimizar assim, o impacto do evento.  Trata-se de uma defesa contra a tomada 
de consciência da doença, que consiste na recusa parci l e/ou total do reconhecimento da 
percepção do fato de estar enfermo. Essa recusa pode levar a negligências no tratamento, 
dos efeitos e do diagnóstico/prognóstico da doença; 
Repressão: Ela afasta de nossa consciência uma ideia ou evento que poderia 
causar ansiedade. Esse conteúdo reprimido, no entanto, não é eliminado e continua no 
inconsciente.  
Projeção: Quando o indivíduo coloca no outro, sentimentos, desejos ou ideias 
que são dele próprio.  “As dificuldades em admitir determinadas ‘falhas” em nossa 
personalidade seria projetada no outro. 
Regressão: É o retorno do indivíduo a níveis anteriores do desenvolvimento 
sempre que depara com uma frustração.  
 Sublimação: É responsável pela civilização, já queé resultante de pulsões 
subjacentes que encontram vias aceitáveis para o que é reprimido. Dessa forma, é o único 
mecanismo que nunca é patológico.  
Formação reativa: É um processo psíquico que se caracteriza pela adoção de 
uma atitude de sentido oposto a um desejo que tenhasido recalcado, constituindo-se, então, 
numa reação contra ele.  
Deslocamento: Ao invés de agredir determinada pessoa (um chefe, por 
exemplo) a agressão é direcionada a um colega ou a um subalterno. È comum a agressão 
dos pacientes a membros da família, ao invés do médico  ou profissionais da saúde por 
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exemplo. 
Introjeção: O indivíduo toma para si característica de outra pessoa. É comum 
ver adolescentes introjetarem características de seus “ídolos”. 
Compensação: Encobrir uma fraqueza real ou percebida enfatizando uma 
característica que se considera mais desejável. 
È importante que os profissionais de saúde que acompanham o adolescente, 
saibam identificar qual ou quais mecanismos de defesa ele esta utilizando e qual o tempo de 
duração, para então avaliar se o mesmo faz parte de uma reação natural ou patológica, 
buscando medidas para auxilia-lo em  direção ao reencontro de seu equilíbrio emocional. 
Quando pensamos no adolescente que vivencia uma doença crônica, 
percebemos que este pode ter maior dificuldade paralidar com as transformações da 
adolescência e conciliar essas transformações com a carg  emocional da cronicidade e a 
ameaça à sua existência.  Neste estudo se destaca o adolescente que vivencia uma doença 
crônica, a Fibrose Cística (FC). 
 
Fibrose Cística: De onde vem? 
FC nome derivado do aspecto cístico e fibroso do pâncreas é uma doença 
hereditária, multissistêmica e crônica (Mims, 1995). 
Causada por mutações no gene CFTR (Cystic Fibrosis Transmembrane Regulator),  
acomete 1:10000 nascidos vivos no Brasil, evolui com mprometimento progressivo em 
vários órgãos e sistemas do organismo sendo incurável ate o presente momento e se  
manifesta com  maior prevalência em indivíduos caucasoides.  (Ribeiro et al ,2009).  
As primeiras referências de pacientes provavelmente com a doença da FC, 
aparecerem na literatura, desde o século XVI, em relatos de autópsias (Ribeiro et al, 2002).  
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Caracterizada pela tríade: doença pulmonar obstrutiva crônica, insuficiência 
pancreática exócrina (com redução ou ausência da secreção enzimática) e concentração 
elevada de eletrólitos (sódio e cloro) no suor (Penna t al, 1991; Starling, 1994).  
Uma das alterações mais importantes causadas pela do nça é a obstrução dos 
ductos do pâncreas, por secreções espessas. Essa obstrução impede a liberação para o tubo 
digestivo das enzimas produzidas pelo órgão, imprescindíveis para digestão. Sem as 
enzimas, a digestão e a absorção intestinal de alguns n trientes ficam prejudicadas, o que 
acarreta desnutrição e alterações do ritmo intestinal. Os pulmões também são seriamente 
afetados, pois o espessamento da secreção mucosa dos alvéolos pulmonares causa 
obstrução das vias respiratórias e facilita o aparecimento de infecções pulmonares 
frequentes e o desenvolvimento de bronquite crônica.  (Fiates et al, 2001) 
Segundo Ribeiro e colaboradores (2002), nos últimos 15 anos, novos estudos 
em biologia molecular, genética, bioquímica, fisiologia e do sistema imunológico, vêm 
sendo aprofundados para melhor compreensão dos mecanismos bioquímicos responsáveis 
pela patogênese da doença, abrindo horizontes para o aconselhamento genético e o 
tratamento de suas complicações.  
Os sintomas da FC, bem como sua gravidade, variam de pessoa para pessoa, 
sendo que os sintomas iniciais podem ser similares os de outras doenças comuns na 
infância, dificultando o correto diagnóstico. Alguns dos sintomas mais comuns são: (Farrell 
et al, 2008) 
- tosse crônica, geralmente com muito catarro; 
- sibilância (chiado no peito) freqüente; 
- pneumonias freqüentes; 
- suor excessivo e muito salgado; 
- desidratação sem causa aparente; 
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- obstrução intestinal principalmente nos primeiros dias de vida; 
- dificuldade em ganhar peso e altura, apesar da boa alimentação; 
- fezes volumosas, excessivamente fétidas, e diarréia f eqüente; 
- pólipos nasais (espécie de carne esponjosa). 
Atualmente, o diagnóstico precoce da FC, associado o atendimento 
multiprofissional especializado, tem permitido aos pacientes a sobrevivência até a terceira 
década de vida (Ribeiro et al, 2002). De acordo com a Cystic Fibrosis Foundation (CFF, 
2010), a média de idade de sobrevida tem sido de 32,3 anos e os maiores de 18 anos 
representam um terço do total de pacientes (Nasr, 2000). 
O tratamento da FC deve ser abrangente, multidisciplinar e deve persistir por 
toda a vida. Apesar dos avanços nas pesquisas relacionadas à terapia gênica e dos inúmeros 
agentes terapêuticos desenvolvidos para o controle d  quadro pulmonar, ainda não há 
tratamento específico. A educação dos pais e do paciente, aliada ao tratamento e ao 
diagnóstico mais precoce, pode controlar a doença, minimizar a sua progressão e permitir 
uma sobrevida maior com melhor qualidade (Neves t al, 2000). 
Além disso, o diagnóstico precoce tem proporcionado os profissionais que 
acompanham estes pacientes, melhor conhecimento sobre a doença e sua história natural e, 
aos pais, procederem os cuidados no primeiro ano de vi a e a oportunidade do 
planejamento familiar (Santos, 2005). 
 
Fibrose Cística em Adolescentes 
Existem poucos dados sobre a FC em adolescentes no Brasil. Dados do CFF 
(2010) mostram que metade dos pacientes com FC nos EUA têm menos de 18 anos. 
A complexidade da doença, o seu tratamento, o uso e o acesso às tecnologias 
influenciam a trajetória da doença crônica. Assim, algumas fases da doença podem ser 
            
  29
previsíveis, e outras, incertas, porém podem causar impactos e danos ao adolescente e sua 
família, requerendo tanto do adolescente quanto da su família, mudanças de 
comportamento, atitude e readaptações. (Rolland, 1995). 
O individuo portador de FC pode apresentar muitas complicações na sua saúde, 
tais como problemas digestivos, respiratórios, entre outros, o que pode levá-lo a diversas 
hospitalizações durante a vida. (Nasr, 2000). 
Segundo Kyngäs, Kroll e colaboradores (2000), em função da doença, faz-se 
necessária uma rotina rígida de tratamento, a qual pode ser dificultada com a entrada na 
adolescência. Neste período, muitos pacientes portadores de fibrose cística começam a 
rebelar-se contra o tratamento, tendo relutância em participar dos regimes alimentares, das 
sessões de fisioterapia e de um compromisso clínico regular. 
Esta é uma fase crítica para os jovens e também para os seus pais, que não estão 
preparados para enfrentar esta nova situação.  Os jovens buscam apoio nos pais, esperando  
que  estes  assumam  a  responsabilidade  pelo   tratamento  e estes  esperam  que  com  a  
idade  os  filhos aceitem a situação e se responsabilizem pelos cuidados que necessitam. Os 
pais terminam reforçando os cuidados e tendem a neutralizar as iniciativas dos filhos. 
Alguns pais já são pessoas muito sofridas e desgastadas quando o filho atinge a 
adolescência, tendo pouca tolerância e energia para inici r uma nova etapa desta luta. 
(Steinberg, 1993) 
O adolescente tem seu cotidiano modificado, muitas vezes, com limitações, 
principalmente físicas, devido aos sinais e sintomas da doença e podem ser frequentemente 
submetidos a hospitalizações para exames e tratamento à medida que a doença progride. 
Assim, a hospitalização permeia seus processos de crescimento e desenvolvimento, 
modificando, em maior ou menor grau, o cotidiano, separando-os do convívio de seus 
familiares e ambiente social. (Scattolin et al, 1997). 
Um adolescente submetido a varias internações pode tornar-se mais frágil física 
e emocionalmente e, ao mesmo tempo, mais exigente quanto à assistência recebida. É 
imprescindível que os profissionais cuidadores tenham este conhecimento e o utilizem ao 
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planejar e executar suas ações de cuidados a esses adol centes e suas famílias. (Rolland, 
1995). 
As limitações causadas pela FC e seu manejo, são fontes constantes de tensão 
emocional que repercutem na adaptação vocacional, educacional, emocional e social, 
trazendo sofrimento e interferindo no cotidiano da vida dos  indivíduos com esta doença. 
Indivíduos com FC podem desenvolver distúrbios psicológicos, decorrentes da forma de 
interpretação da  doença, apresentando dificuldades em estabelecer metas em longo prazo e 
de se relacionar socialmente. (Williams & Demaso, 2000; Modi & Quittner, 2006).  
Vivenciar as características emocionais, do ponto de vista pessoal, de uma 
doença crônica, na adolescência, é pouco referenciado na literatura científica. A 
adolescência é um período por si próprio, carregado de possibilidades de conflitos 
emocionais. A associação com uma doença crônica e seu manejo, nesta etapa da vida pode 
maximizar estes conflitos.  
O presente estudo teve como objetivo compreender como é para o adolescente 
vivenciar a fibrose cística (FC), doença que necessita tratamento diário por toda vida e 


























2-  JUSTIFICATIVA 
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A FC vem apresentando avanços rápidos em seu manejo clinico, pois grandes 
estudos vêm sendo realizados desde que, muito recentem te, parte da fisiopatologia da 
doença foi compreendida, o que reflete, de maneira significativa na diminuição da 
mortalidade e no aumento da sobrevida dos pacientes, sendo de grande importância o 
entendimento dos aspectos emocionais que também pode acometer  a vida de quem sofre 
com esta doença. 
Poucos estudos nacionais têm verificado os aspectos emocionais na 
adolescência dos pacientes com FC. 
Entender a forma como o adolescente vivencia a doença crônica no que diz 
respeito a seus aspectos físicos e emocionais, torna-se cada vez mais pertinente para o 
resultado positivo do manejo. 
Compreender a fala de cada adolescente deste centro especializado em FC, 
poderá trazer acréscimos científicos, ao passo que traz experiências diferentes das que por 
ventura já tenham sido descritas na literatura, já que cada individuo é único e, portanto traz 
consigo novas e diversas particularidades. 
   


















3-  OBJETIVOS 
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Objetivo Geral 
Compreender como é vivenciar a FC para os adolescentes de um centro de 
referencia em FC 
 
Objetivos Específicos 
Proporcionar um espaço para os adolescentes que permita compreender os 
significados que eles atribuem ao fato de terem FC; 
 
Compreender quais as necessidades que os adolescentes p rcebem por terem 
FC; 
 


























4-  CASÚISTICA E MÉTODO 
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Tipo de estudo  
Realizou-se um estudo clinico qualitativo. 
 
Local do estudo  
O estudo foi realizado no Ambulatório de Fibrose Cística do Hospital de 
Clínicas da Faculdade de Ciências Médicas da Universidade Estadual de Campinas 
(UNICAMP), SP, Brasil. No período de setembro de 2010 a dezembro de 2011. 
Visão e missão do local de estudo 
Missão: Fortalecer, dar forma e amplo sentindo ao tr balho de investigação 
científica em saúde da criança e do adolescente, para a geração de conhecimento e 
expressão de novos talentos para a pesquisa. 
 
Visão: Ser centro de Referência para educação continuada e investigação nas 
diversas áreas do conhecimento envolvendo a criança e o adolescente, com abrangência 
regional, nacional e internacional. 
Participantes 
Participaram do estudo adolescentes de 10 a 19 anos de idade, de qualquer 
etnia, masculino e feminino, que tivessem o diagnóstico firmado de FC (critério de pelo 
menos dois exames de cloro no suor positivo (Cl no su r ≥ 60 mEq/ L) e/ou estudo 
genético das mutações. Foram convidados todos os pacientes nesta faixa etária, totalizando 
52 adolescentes. Destes, sete pacientes não se  inter ssaram em participar da pesquisa e não 
foi possível estabelecer contato com três deles, deta forma nosso número final de 
participantes foi de 42 adolescentes. 
 A literatura tem mostrado que o fechamento da amostra do grupo de sujeitos 
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pode se dar segundo a técnica de saturação teórica m mpo, isto é, o pesquisador fecha o 
grupo quando, após as informações coletadas com certo número de sujeitos, novas 
entrevistas passam a apresentar uma quantidade de rpetições em seu conteúdo (Turato, 
2008). 
No nosso trabalho a opção foi entrevistar todos os adolescentes em tratamento 
no ambulatório, tendo em vista que; 
 - A FC é uma doença rara (1:10000 nascidos vivos) e por esse motivo na época 
do estudo,  eram atendidos no ambulatório de FC da Unicamp,apenas 52 pacientes; 
- Por ser um número pequeno e estarem sempre em contato u s com os outros, 
houve a preocupação em convidar a todos, para evitar possíveis sentimentos de exclusão 
entre eles. Além disso, o estudo poderia se beneficiar com a possibilidade de diferentes 
visões sobre o tema.  
 
Método 
O método Clinico-Qualitativo advém da junção dos métodos qualitativos 
tradicionais, nascidos há quase um século dentre as ciências humanas, buscando entender o 
significado que os fenômenos possuem para a vida das pessoas, seja individual ou coletivo. 
Procura-se identificar o que os fenômenos da doença  d  vida representam para essas 
pessoas. (Turato, 2008). 
 Os métodos qualitativos se importam com a interpretação dos significados que 
as pessoas dão aos fenômenos, advindo daí sua importância, já que as pessoas se organizam 
em torno do que as coisas querem dizer e não em torno das coisas propriamente ditas. 
Segundo Stefanelli (1993), pela comunicação estabelecida com o paciente, 
podemos compreender seu modo de pensar, sentir, e ag  e só assim será possível identificar 
os problemas por ele sentidos, com base no significado que atribui aos fatos que lhe 
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acometem. 
Esses métodos têm um pouco mais de um século e surgiram misturando-se com 
a ideia de criar as ciências do homem como contraponto às ciências da natureza. Nesta 
época, o homem buscou compreender o próprio homem, tendo-o  como objetivo de sua 
investigação, como já ocorria há séculos na filosofia. 
O método qualitativo na área de ciências humanas é definido por diversos 
autores. Denzin e Lincoln (1994), pontuam que a pesquisa qualitativa envolve uma 
abordagem naturalista, interpretativa, e busca entender ou interpretar os fenômenos em 
termos dos significados que as pessoas a eles conferem.   
O método clinico qualitativo é multimetodológico quanto ao foco, envolvendo 
uma abordagem interpretativa e naturalista para seu assunto. Isto significa que os 
pesquisadores qualitativistas estudam as coisas tentando dar sentindo ou interpretar 
fenômenos em termos de significações que as pessoas trazem para eles (Denzin & Lincoln, 
1994). 
Compreendendo o comportamento e a experiência humana, procurando 
entender o processo pelo qual as pessoas constroem significados e descrevem o que são 
aqueles significados, o método clinico qualitativo é concebido como um meio cientifico de 
conhecer e interpretar as significações de naturezas psicológicas e psicossociais que as 
pessoas dão ao fenômeno do campo da saúde- doença, d tro da área das ciências do 
homem, com valorização das angustias e ansiedades existenciais das pessoas envolvidas no 
estudo. (Turato, 2000). 
 
Procedimento 
Quando o paciente compareceu ao ambulatório para a consulta regular, foi 
realizada uma conversa com o pai, mãe ou adulto responsável (para os pacientes com 
menos de 18 anos) e com os acima desta idade, a conversa foi dirigida diretamente a ele, 
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explicando o objetivo do estudo. 
 Caso a família/ adolescente maior de 18 anos aceitass  participar, era então 
entregue o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Anexo 1). 
 Após preenchimento e assinatura do TCLE, iniciava-se preenchimento do 
questionário informativo (anexo 2)  e após o preenchimento deste questionário pelo 




O projeto de pesquisa foi encaminhado para o Comitê de Ética em Pesquisa da 
Faculdade de Ciências Médicas da UNICAMP e somente após a aprovação foi iniciado a 
pesquisa de acordo com a Resolução nº 196/96. Parecer CEP: nº 1155/2009. 
 
Critério de inclusão 
Ter idade entre 10 a 19 anos de idade 
Diagnóstico firmado de FC (critério de pelo menos dis exames de cloro no 
suor positivo (Cl no suor ≥ 60 mEq/ L) e/ou estudo genético das mutações do gene CFTR 
Assinatura do TCLE pelos pais (adolescentes de 10 a 17 anos) e assinada pelo 
próprio adolescente com idade de 18 ou 19 anos.  
 
Critério de não inclusão 
Não ter o diagnóstico confirmado de FC. 
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Não assinatura do TCLE. 
Ter idade inferior a 10 anos ou superior a 19. 
 
Critério de exclusão 
Em nosso estudo não houve nenhum caso de exclusão, mas os critérios caso 
houvesse, seriam: 
Solicitação do próprio paciente para desistir da pesquisa 
Algum problema físico ou mental que impedisse o adolescente de responder as 
perguntas.  
Todos os participantes foram informados que mesmo se optassem pela 
desistência do estudo, isto não acarretaria em nenhum prejuízo em seu tratamento e 
assistência recebida no centro de referencia, o deixando livre para desistir a qualquer 
momento da pesquisa. 
 
Coleta de Dados  
A operacionalização do método se fez através da técnica da entrevista semi 
estruturada e de questões abertas (anexo 3), na qual a direção foi inicialmente apontada 
pelo pesquisador ao colocar o assunto de seu estudo, mas seguindo o rumo pelo livre 
discurso do entrevistado.  
Houve utilização de um gravador de voz para registro da entrevista. 
A coleta de dados foi realizada em entrevista única o dia marcado para 
consulta habitual e constou dos seguintes itens: Aplicação do Questionário Informativo 
(Anexo 2) e Questões abertas (Anexo 3).   
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Foram entrevistados todos os pacientes que estavam de acordo com o critério de 
inclusão.  
Não houve tempo determinado para a entrevista, porém ele foi considerado, 
sendo de 40 minutos o tempo médio de cada entrevista. 
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Análise dos dados 
 
Para análise dos dados houve a transcrição integral das gravações em ordem 
cronológica preservando as falas dos entrevistados. Em respeito às questões éticas e ao 
anonimato dos adolescentes envolvidos, os mesmos são identificados apenas pelas iniciais. 
Para interpretação dos dados utilizou-se a analise de conteúdo, codificando as 
respostas em categorias e subcategorias. Estas categorizações foram feitas seguindo os 
critérios de repetição e relevância para o estudo (Turato, 2008) 
 
Desenho do estudo  
Adolescentes atendidos no ambulatório de FC 
 Convite e explicação do objetivo do trabalho 
Entrega do TCLE 
Questionário Informativo 
Questões abertas  
Leitura e releituras das respostas 
Divisão em categorias e subcategorias 
Discussão e análise teórica 


















5-  RESULTADOS E DISCUSSÃO 
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De 52 adolescentes com FC, atendidos no Centro de Referencia da Unicamp, 
convidados para participar do estudo, foram incluídos 42 pacientes, 23 do sexo feminino, 
19 masculinos.  (Quadro I).Dez pacientes (19%) não foram à consulta nesse período ou se 
recusaram a participar da pesquisa. A média de idade geral foi de 14,51 anos, mediana de 
14,07 e o desvio padrão 2,7. A média de idade do sex  feminino foi de 14,42 anos, mediana 
14,13 e o desvio padrão 2,85, já para o sexo masculino a média de idade foi de 14,61, 
mediana 13,80 e o desvio padrão 2,59. O tempo médio de doença foi de 13,3 anos. O 
diagnóstico da doença foi feito em média aos 2,58 anos. O tempo médio das entrevistas foi 
de 40 minutos. 
Dos entrevistados, 39 eram do estado de São Paulo e Três de Minas Gerais. 
Em relação à escolaridade, 14 estavam cursando o ensino médio, dois já o 
haviam concluído e 26 estavam  no ensino fundamental. 
 Dezenove porcento (19%) relatou ter tido o rendimento scolar comprometido 
devido à FC. 
Quando questionados sobre participação em alguma religião, obtivemos que: 27 
se denominam católicos, sete evangélicos, cinco relata am não pertencer a nenhuma 
religião, um budista, um espírita e um testemunha de Jeová. 
 Quadro I: Caracterização dos Pacientes Estudados 
 
Iniciais Idade Sexo 
V. N. F. 15,16 anos feminino 
A. S. B. 18,80 anos feminino 
B. L. M. 15,15 anos feminino 
E. V. S. M. S. 10,16 anos feminino 
A. V. M. 12,98 anos feminino 
A. O. 19,62 anos feminino 
D. S. C. 19,31 anos feminino 
L. F. S. A. 11,91 anos feminino 
L. C. S. 18,48 anos feminino 
S. P. C. 10,12 anos feminino 
M. M. B. 18,56 anos masculino 
F. A. C. 17,66 anos masculino 
F. L. 18,05 anos masculino 
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F. V. V. 13,48 anos masculino 
G. C. B. 14,26 anos masculino 
R. S. R. 11,41 anos masculino 
R. C. G. 17,24 anos masculino 
V. W. V. 11,93 anos masculino 
Y. B. K. 14,73 anos masculino 
D. F. A. 14,94 anos feminino 
J. T. L. 14,01 anos feminino 
L. G. L. F. 15,44 anos feminino 
M. V. G. 12,62 anos feminino 
S. J. V. 12,81 anos feminino 
C. C. M. 13,45 anos masculino 
C. A. L. 11,37 anos masculino 
E. H. L. 17,61 anos masculino 
F. S. P. 17,10 anos masculino 
F. S. C. 11,41 anos masculino 
G. P. T. 13,12 anos masculino 
J. P. D. 12,01 anos masculino 
L. S. M 12,89 anos masculino 
L. F. A. 17,49 anos masculino 
B. S. G. 14,13 anos feminino 
N. J. R. 12,18 anos feminino 
R. A. P. O. 13,08 anos feminino 
J. C. D. B. 13,80 anos masculino 
A. X. 14,77 anos feminino 
S. R. S. 10,12 anos feminino 
S. I. C. 15,49 anos feminino 
T. B. M. 17,51 anos feminino 
V. L. P. C. 12,90 anos Feminino 
Média Geral de Idade 14,51 anos 
 
Os dados colhidos foram analisados através da Análise Qualitativa de 
Conteúdo, destacando-se a etapa denominada processo d  categorização, após leitura e 
releituras do conjunto de todas as entrevistas tranc itas na integra, o chamado Corpus. Este 
processo consiste em ouvir as falas dos entrevistado  para deixar emergir os trechos 
representativos. (Turato, 2008).  
A tabela 1 mostra a distribuição das categorias e subcategorias encontradas 
dentro das três questões realizadas: 
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Tabela 1: Questões semi estruturadas formuladas aos adolescentes do Centro de 





1-Como é para você ter 
FC? 
 
Visão de normalidade 
 Visão Emocional 
- Medo da morte 
- Vergonha 
- Raiva 
 Visão das perdas sofridas 
- Perda da liberdade 
- Perda da escola 
- Perda dos amigos 





2-Você tem alguma 






- Necessidades de ajustamento 







3-Como você imagina seu 
futuro? 
 
Perspectiva negativa em 
relação ao futuro 
Perspectiva positiva em 
relação ao futuro 
Expectativas em relação à 
cura da FC 
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 A partir das falas dos adolescentes entrevistados, percebemos que eles 
convivem com mudanças decorrentes da necessidade de hospitalizações, dos limites ditados 
pela doença, pelo tratamento, medo, angustia alteraçõ s no ritmo de vida e sentimentos 
conflituosos entre a esperança pela vida e o medo da morte. 
 Após a leitura e releitura das falas trazidas pelos adolescentes, estas foram 
divididas em categorias. O resultado destas expressam sentimentos e a singularidade de 
cada adolescente entrevistado. 
Para manter o sigilo da identidade dos adolescentes, foi utilizada a inicial de seu 
nome, seguida da idade dos entrevistados. 
Em todas as questões procurou-se a compreensão empática do significado em 
todas as formas relatadas pelo próprio adolescente, deixando- o livre para expressar seus 
sentimentos. 
 
Questão 1: Como é para você ter FC? 
Esta questão buscou compreender a visão do próprio adolescente sobre como é 
para ele vivenciar a FC. As categorias encontradas nas respostas a essa questão foram: 
Visão de normalidade, visão emocional e visão das perdas sofridas. 
  
Visão de normalidade 
No dicionário da língua portuguesa o termo nos remet  a: “normal: conforme a 
norma, habitual, comum.” (Ferreira, 2004) 
Podemos compreender que a expressão é comumente usada pelos adolescentes 
não como representações de algo que é comum, mas muitas vezes, uma fuga em lidar com 
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aquilo que ainda gera conflitos, sentimentos difíceis d  serem verbalizados ou até mesmo 
uma negação em lidar com a doença.  
 A tendência a negar sensações dolorosas é tão antiga quanto o próprio 
sentimento de dor, sendo comum para os adolescentes a negação de realidades 
desagradáveis. (Freud, 1969)  
“Ah, é uma coisa que cansa, é chato, eu não gosto de falar...(silêncio), ah, 
coloca depois que respondi normal tá, normal mesmo...” (V, 11 anos). 
 Outro fator para se considerar nestas respostas sobre n rmalidade foi que a 
maioria dos entrevistados que trouxe este termo estava vivenciando a entrada na 
adolescência.  
Conforme estudo realizado em uma universidade de Michigan por (Gameel et 
al, 2003), percebe-se que indivíduos entre 10- 12 anos de idade, demonstram ter menor 
preocupação com assuntos relacionados a eles mesmos, talvez porque ainda contam com 
seus familiares no cuidado das rotinas necessárias ou inda não sentem ou desconhecem a 
doença.  
“(...) hum, ter FC, não sei não, acho que é normal, sei lá, minha mãe que 
lembra que tenho que tomar os remédios” ( S, 10 anos) 
  
Visão emocional  
O fato de o adolescente ter uma doença crônica podetraz r- lhe, além de 
alterações físicas, comprometimentos emocionais, o que pode afetar a relação que ele terá 
com a adesão ao tratamento, aceitação da doença e maneira de encarar a vida. (Williams & 
Demaso, 2000).  
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Medo da morte: 
 Entre os adolescentes a morte é uma questão pouco discutida, visto que eles 
têm maior preocupação com o aqui e  agora. Segundo Jung (1960), a adolescência é um 
período em que o sujeito está com toda a libido voltada para a construção do mundo e, 
portanto, há pouco lugar para pensar na morte.  
A fala dos adolescentes com FC sobre o medo da morte chama atenção, já que 
na adolescência este medo parece pouco presente, visto que vivenciam o sentimento da 
onipotência, Segundo Kovács (1992), o adolescente personifica em parte o herói, que é 
imortal. Esta aquisição do sentimento de imortalidade, que está presente nos seres 
humanos, tem o seu auge na adolescência. 
Para os adolescentes que vivenciam uma doença crônica, o medo da 
mortalidade parece estar mais presente e são revelados n  fala que segue:  
“É um inferno ter isto, eu tenho medo de morrer sempr  que passo mal e tenho 
crises, é um saco”.... “Eu acho que vou morrer logo, a única pessoa da minha cidade que 
conhecia com isto morreu... então acho que vou morrer logo também”.(S, 15 anos) 
As doenças crônicas têm implicações nos estágios de des nvolvimento do 
paciente e têm o potencial de prevenir ou aumentar as dificuldades na passagem de um 
estágio de desenvolvimento para o outro. A extensão destas implicações dependerá da 
gravidade, da história, do prognóstico, do grau de limitação associado e visibilidade da 
doença. (Pizzignacco & Lima, 2006). 
As reações de uma pessoa diante da morte iminente dp n em da maneira 
como ela vive, no que diz respeito a seus principais mecanismos de defesa e de 
enfrentamento utilizados em situações de crise. Sua condição física, a maneira como 
concebe a morte e o apoio recebido devem ser considerados. Não é a morte, e sim o morrer 
que se teme. (Botega, 2002). 
‘‘(...) Eu falo de morrer, mas acho que tenho medo de como é rrer, às vezes 
falo que preferia morrer a ter que tomar tantos remédios, mas acho que quero viver mesmo 
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viu.....” ( B, 14 anos), 
Os questionamentos e busca por respostas, entretanto, são inerentes ao ser 
humano e é a partir dessa característica ou qualidade humana que o indivíduo pode crescer 
e se desenvolver. As reflexões buscam nada mais do que um sentido para a vida; sentido 
esse que a morte pode oferecer. (Kovács, 2003). 
“(...) Eu não agüento mais isto, se fosse só a FC, mas tem tudo isto que falei, 
diabetes, ter que furar o dedo, tomar uma injeção por dia, remédios, então, sei lá, às vezes 
acho que a morte é meio uma coisa boa, mas só as veze só....” (B, 14 anos) 
 
Vergonha: 
A consciência da doença pode ir ficando mais clara dur nte a adolescência, e 
esse sentimento pode trazer preconceito e vergonha para ele próprio, impedindo- o de 
revelar sua condição real para o outro.  
“(...) é ruim, eu tenho vergonha, esta tosse não para, é uim, ruim demais, eu às 
vezes tento esconder que estou tossindo, todo mundo olha pra sua cara e fica apontando, 
dá a mor vergonha cara”. ( S , 15 anos). 
O adolescente relata sentir vergonha da condição em qu  se encontra, sentindo-
se diferente dos amigos da mesma idade.  
Não agrada aos adolescentes comentários sobre sua aparência física e 
problemas de saúde; desejam ser vistos como pessoas “normais”, não com o estigma da 
doença. O estar doente é negativo e compreende ser nocivo, indesejável e socialmente 
desvalorizado. (Canguilhem, 2002).  
“Eu não gosto que minha mãe fica falando pras pessoas, tenho vergonha e 
nenhuma amiga  minha sabe, eu não quero que minha mãe nunca conte, eu tenho 
vergonha, sei lá, eu não  quero que ela fique entrando no assunto. Eu tenho uma melhor 
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amiga e nem ela sabe”. (S, 10 anos) 
Raiva:  
A raiva também faz parte do mecanismo de defesa que o individuo tem para 
lidar com os medos diante de uma doença crônica. Conforme nos aponta Kubler-Ross 
(2002), a raiva tende a aparecer à medida que a negção vai se atenuando, e o paciente 
começa a experimentar a raiva, que normalmente é dirigida ao médico, ao enfermeiro, aos 
familiares, a Deus, etc.  
“(...) é só isto mesmo que tenho pra dizê, eu não gosto de ter isto, é ruim, é um 
inferno ter isto, um saco, tenho vontade de sair gritando que não quero ter isto” (S , 15 
anos). 
“Enche o saco, tenho que ficar esperando, fazendo exam s, esperando os 
médicos, esperando a resposta dos médicos que conversam com outros, sei lá, tudo isto me  
deixa irritada, fico de saco cheio, um saco mesmo, uma droga, ficar esperando é muito 
chato”. (D, 14) 
 
 Visão das perdas sofridas  
Para Erickson (1972), o adolescente passa por várias perdas, a perda do corpo 
infantil, da sua identidade como criança e precisa elaborar a perda dos pais infantis e 
começa a procura por sua identidade e quando se descobr  com uma doença crônica, esta 
identidade fica ameaçada pela possibilidade de perdê-la, reagindo muitas vezes com raiva 
diante da situação. 
Perda da liberdade: 
Liberdade é um sentimento, uma sensação que a pessoa t m em termos de sua 
habilidade e possibilidade de fazer as coisas que des ja, sentir que tem habilidade para 
controlar seus assuntos e tomar decisões sobre o qu é necessário fazer, mesmo que este 
algo lhe desagrade; exercer controle sobre sua própria vida; sentir-se livre; ter liberdade de 
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ir e vir. (Arruda & Nunes, 1998). 
Para os adolescentes que participaram desta pesquisa, esta liberdade foi relatada 
por muitos como tendo sido interrompida em algumas situações vivenciadas por eles em 
seus cotidianos. 
“(...) eu não posso acompanhar os outros, eu não posso sair à noite, eu tenho 
que parar para fazer meus tratamentos, vir aqui, tenho que tomar remédios todos os dias, 
tem que fazer tudo isto diariamente. Não posso sair à noite por causa disto”. (J, 13 anos). 
“Todo mundo quer saber da sua vida, tem que explicar tudo pra todo médico 
que entra, ficam perguntando” (R, 13 anos). 
 
 Perda da escola:  
A escola serve como agente para a transmissão de valores da sociedade para 
cada geração seguinte e como o ambiente para a maior parte dos relacionamentos sadios  do 
adolescente. Como agente socializante atrás apenas da f mília, as escolas exercem profunda 
influência no desenvolvimento social das crianças e dos adolescentes. (Wong, 1999). 
“(...) Ter FC é chato, porque me atrapalha na escola, quando eu vou pra escola 
assim e fico ruim, ai me atrapalha. Eu já reprovei muitas vezes, eu ainda estou na 7◦ série, 
faço supletivo da 7◦ e 8◦, já era para eu estar no 2◦ grau...... Eu já fique muito internado 
aqui, agora mesmo vou ter que ficar internado na próxima quinta, eu tenho que fazer 
cirurgia, ai já viu, a escola vai ficando pra trás....” ( F, 17 anos). 
“É ruim, você perde aula, perde matéria, as vezes pode até reprovar por ter 
que ficar fazendo estes tratamentos todos.” (S, 15 anos) 
 
 Perda dos amigos: 
Os pacientes relataram necessidades significativas de novas adaptações nas 
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rotinas diárias, especialmente durante a adolescência quando os jovens passam a maior 
parte do tempo com os amigos. (Modi & Quittner, 2006). 
 O apego pelos amigos e a necessidade de parecer "normal" surgem como uma 
tendência grupal. Sentem que o afastamento pode interferir nas suas relações afetivas. 
(Amado & Leal, 2001). 
“Não tenho muitos amigos na classe, só o A, que é mais velho que eu, os outros 
colegas não são da escola, porque os da minha idade, já stão em outra série e então, 
perdi muitos amigos, por ter reprovado, eles nem querem mais sair comigo” (F, 17 anos). 
“E na hora de fazer os esportes na escola, tipo assim,quando eu brinco 
bastante  de correr eu me canso rápido né, o pessoal nem quer me chamar muito pra jogar, 
eu canso rápido” (S, 12 anos) 
 
Perda da confiança em si mesmo: 
 A cronicidade pode trazer para o individuo entre outros receios o medo de não 
poder relacionar-se afetivamente, perder a confiança em si mesmo e no outro. 
O adoecimento traz desorganização à vida do indivíduo, o qual sofre o impacto 
dessa nova condição de doente em diversas esferas de sua vida. (Fonseca, 2004). 
“(...) Tinha medo dele não aceitar a minha doença e me deixar”.  (L, 18 anos) 
“(...) Quero namorar e não namoro, porque sei lá, eu fico com medo de contar 
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Questão 2: Você tem alguma necessidade especial por  ter FC? 
Esta questão busca a compreensão do próprio sujeito sobre suas necessidades 
na vivência com a FC. Foram encontradas as seguintes ca gorias: Necessidades objetivas e 
Necessidades subjetivas. 
 Necessidades objetivas  
A doença altera o ritmo de vida do individuo, da cri nça ou adolescente mais 
ainda, pois se antes, a prioridade era brincar, agoa existem restrições; é preciso redobrar os 
cuidados. A prioridade, agora, para esses adolescent , é a doença, e eles precisam se 
adaptar às suas limitações relacionadas às condições físicas, alimentares e as alterações no 
seu cotidiano. 
Necessidades de ajustamento às rotinas diferenciadas:  
Em estudo realizado com pacientes crônicos, os autores bservaram que os 
pacientes passaram a ter novas incumbências, modificando hábitos, aprendendo como fazer 
o regime de tratamento, conhecendo a doença e aprendendo a lidar com seus incômodos 
físicos. Além disso, precisaram lidar, também, com as perdas nas relações sociais e 
financeiras e com a perda da capacidade física para as atividades, principalmente as de 
lazer, por se sentirem ameaçados tanto em sua aparência física como em sua vida. (Trentini 
et al, 1990). 
 “Preciso de tempo, pra fazer fisioterapia, se não tivesse que fazer seria mais 
fácil, se vai à casa de alguém, tem que voltar mais cedo pra tomar os remédios. E agora 
com esta idade tem mais responsabilidades, mais cobranças, então fica mais difícil.” ( L,15 
anos) 
 “(...) as vezes é  um pouco chato ter que ficar tomando o remédio, ai tem que 
comer tudo em 20 minutos, se não tem que tomar remédio de novo. Às vezes eu quero fazer 
alguma coisa e tem que ficar parando,tenho que ficar dentro de casa, tudo bem que é 
rápido, menos de uma hora, mas é chato e preciso de tempo” (C, 11 anos) 
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Necessidades subjetivas  
Conforme afirma Mello Filho (1994), toda doença humana é psicossomática, já 
que sua incidência é relativa a um ser sempre provido de soma e psique, inseparáveis, 
anatômica e funcionalmente. Desta forma, a incidência de uma doença de curso crônico que 
impõe ao paciente limitação importantíssima e que transforma sua vida de forma tão 
radical, traz atrelada a si reações emocionais adapt tivas ou que desorganizam o individuo 
na sua constante luta pela sobrevivência.  
 
Igualdade:  
Para o adolescente a busca por uma identidade pessoal acontece no momento 
em que ele está diante do outro, por essa razão se faz n cessário se sentirem aceitos e iguais 
pelos seus pares.  
 Para Kimmel e Weiner (1998) este sentimento de ter uma identidade pode dar-
se de duas formas: a primeira é perceber-se como send  o mesmo e contínuo no tempo e no 
espaço; e a segunda é perceber que os outros reconhecem essa semelhança e continuidade. 
Quanto mais desenvolvido o sentimento de identidade, mais o indivíduo 
valoriza o modo em que é parecido ou diferente dos demais e mais claramente reconhece 
suas limitações e habilidades. Quanto menos desenvolvida está a identidade, mais o 
indivíduo necessita do apoio e de opiniões externas para avaliar-se.  
“Eu gostaria de ser igual as minhas amigas, elas não tem que ficar tomando 
remédios todos os dias e nem tem que fazer fisioterapia, elas comem e nem tem que ficar 
engolindo um monte de remédios” (S, 15 anos). 
“Eu gostaria de ser igual a todo mundo, correr, correr e não ficar passando 
mal depois e todo mundo querendo saber o que você tem”. (D, 14 anos) 




Segundo Raddley (1995), o paciente crônico convive com uma doença para o 
resto de sua existência, exigindo adaptação e ressignificação da vida em vários setores. A 
doença pode auxiliar na reflexão de valores e para isso, o paciente busca desenvolver uma 
teoria sobre o processo de adoecer; algo que explique a sua origem e o faça aceitá-la. Com 
o intuito de levar uma vida mais próxima da normalidade, o paciente se utiliza de 
estratégias para modificar experiências e evitar o estigma. Há uma busca de aceitação em 
que o indivíduo tenta anular as diferenças e limitações causadas pela doença. 
“Eu conheço a G, que tem que tomar remédios e usar sabonetes pra pele, mas 
ela é assim, toma remédio, mas ta acabando o tratamento dela e o meu não, nunca acaba” 
(A,14 anos). 
  Existe também dentro desta necessidade de aceitação existencial, a 
necessidade de lidar com a imagem corporal. Não agrad  ao adolescente comentários sobre 
sua aparência física e problemas de saúde; desejam r vistos como pessoas "normais", não 
com o estigma de doente. O estar doente é negativo e compreende ser nocivo, indesejável e 
socialmente desvalorizado. Nessa situação surgem, usualmente, comparações, que 
provocam diminuição da auto-estima e sentimento de discriminação. (Canguilhem, 2002). 
“A FC impede meu crescimento de ser normal...., meu tempo de crescimento 
demora muito mais do que os outros, na minha faixa etária de idade, acho que vou 
demorar para ter o mesmo tamanho dos outros.”  (J, 13 anos) 
Na adolescência, de modo geral há a preocupação com o corpo em 
transformação, que exige a aceitação de uma imagem corporal alterada, levando-o a se 
sentir diferente. Não toleram os desvios do "corpo idealizado", consequentes da terapêutica, 
nem as limitações da doença, que alteram sua aparência e restringem sua independência e 
habilidades. (Coupey & Cohen,1984) 
“(...) as minhas amigas falam que sou esquisita, que so  gordinha aqui (aponta 
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para os braços) e magrinha aqui (aponta para as pernas)” (A, 14 anos) 
“(...) é só a minha altura, que as pessoas ficam assim.. que baixinho, não chega 
a ser um bullying, mas eles ficam fazendo piadinhas” (G,13 anos). 
 
Questão 3: Como você imagina seu futuro?  
Esta questão buscou a revelação das expectativas e projetos de vida dos 
adolescentes, na tentativa de compreender se na visão deles a FC altera ou não seus planos 
e projetos para o futuro. Foram encontradas as seguint s categorias: Perspectiva negativa 
em relação ao futuro, Perspectiva positiva em relação ao futuro e expectativas em relação á 
cura da FC. 
Não mencionamos o termo FC diretamente na pergunta, deixando em aberto 
para os adolescentes fazer ou não alguma ligação com a doença em suas respostas. E em 
todas as respostas eles trouxeram alguma ligação, relacionando a doença com o futuro. 
 
Perspectiva negativa em relação ao futuro 
A adolescência em portadores de doenças crônicas, como a FC, possui 
peculiaridades determinadas pela própria enfermidade como implicações na vida escolar, 
trabalho, relacionamento familiar, e como eles pensam e planejam o futuro (Oliveira et al, 
2004).  
“Penso em fazer faculdade de engenharia mecânica, é isto, mas às vezes me 
pergunto: Quanto tempo pode viver um paciente com FC?” (R, 17 anos) 
A FC frequentemente, faz com que os adolescentes depen am física, emocional 
e financeiramente de sua família, o que pode trazer implicações para a transição da vida em 
família para a vida independente e dos estudos para o trabalho, sendo fundamental que o 
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adolescente consiga manter sua auto-estima e confiança (Kyngäs et al, 2000). 
“Eu penso em fazer artes cênicas, estudar, trabalhar. M s penso que quando 
tiver fazendo uma novela e passar mal ai acaba tudo né....sei lá, eu quero fazer muita 
coisa, mas não sei se posso fazer, as vezes acho que vou sempre depender da minha mãe e 
da minha avó” (B, 14 anos). 
 
Perspectiva positiva em relação ao futuro  
Alguns adolescentes revelaram que o fato de ter FC não interfere na expectativa 
pelo futuro, não interferindo nos seus planos e projetos para o futuro. 
Os adolescentes demonstraram que a esperança está presente em seus projetos e 
conforme Chiattone (1996), a esperança é um sentimeto importante e se mostra presente 
nas relações entre alguns adolescentes e seus familiares, é através dela que a família busca a 
força psíquica necessária para enfrentar a situação de doença e iminência de morte. A 
autora ressalta também que a esperança é diferente da negação, pois não interfere no 
ajustamento ao processo da doença e é compatível com a aceitação da realidade.  
“Eu penso em viver o mais dentro do normal possível, dentro das limitações 
que tenho, fazer uma boa faculdade, ter um bom emprego e viver muito” (L, 15 anos). 
 “Eu quero estudar, trabalhar, ter filhos e sei que a FC não vai atrapalhar 
meus planos” (T, 17 anos). 
 
Expectativa em relação à cura da FC 
Os adolescentes verbalizam a espera e expectativa pela cura, como forma de 
amenizar os desconfortos e alterações causadas em seu cotidiano. 
“Pro meu futuro.. as vezes é ruim ter que ficar vindo aqui  no hospital sempre e 
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se tivesse a cura, não precisaria vir tanto” (C, 13 anos). 
“Se no meu futuro já  tiverem desenvolvido a cura da FC vai ser bem melhor, 
porque as vezes é chato ter que ficar tomando o remédio, ai tem que comer tudo em 20 
minutos, se não tem que tomar remédio de novo” (C, 11 anos). 
“Caso tenha a cura até eu ser mais velha, vai ser melhor, vou ficar mais 
segura, eu sonho com a cura e espero que descubram logo” (D, 14 anos) 
 
Perspectivas para projetos, ações e trabalhos futur os 
 A análise dos resultados da entrevista e o contato com estes pacientes nos 
permitiu a possibilidade de pensarmos em perspectivas futuras, que possam melhorar a 
qualidade de vida dos pacientes, familiares e equip de saúde que cuida destes pacientes, 
tais como: 
 1 - Maior inserção da psicologia nas equipes interdisciplinares; 
2 - Mais trabalhos que contemple os aspectos emocionais sobre como conviver 
com a doença crônica e compara-los a grupos controles; 
3 - Estudar a vida social, sexual e qualidade de via destes pacientes; 
4 - Construir maiores oportunidades para que os pacientes possam expressar 
seus sentimentos frente às necessidades impostas pela doença crônica; 
5 - Mais trabalhos que contemple a necessidade de trabalhar com as equipes 
interdisciplinares, para que estes estejam mais preparados para acolherem as dores 
emocionais dos pacientes; 
6 – Novos trabalhos que dividam a adolescência em fases mais especificas, 
como por exemplo, adolescentes púberes e não púberes; 
7 - Trabalhos multidisciplinares em diferentes centros de referência; 
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8 - Pesquisas com os pais, principalmente agora com a triagem neonatal 
instituída no estado de São Paulo a partir de 2010, que muitas vezes fazem com que os pais 
sofram durante a espera do resultado dos exames;  
9 –  Avaliação dos aspectos psicológicos dos cuidadores (pais, responsáveis e 
profissionais de saúde) dos pacientes com  FC; 
10 – Desenvolver questionários que avaliem  aspectos psicológicos voltados aos  
pacientes do nosso pais, com suas realidades e culturas que tanto diferem de pacientes de 
outros países. 
11- Trabalhos em escolas que possam divulgar para alunos e professores  o que 
é a FC, evitando desta forma discriminações por falta de conhecimento sobre o assunto. 
 


















6-  CONSIDERAÇÕES FINAIS 
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O resultado das entrevistas mostrou que a FC causa repercussões significativas 
nas emoções dos adolescentes. Ao lhes dar “voz’’, percebemos a dimensão que a doença 
causa em suas vidas, a qual é vivenciada de forma singular, como uma experiência pessoal 
e intransferível. 
Observou- se que a doença crônica traz numerosas  mudanças  na vida destes 
adolescentes e que é de grande importância que eles possam ter um espaço para verbalizar 
suas preocupações e reações diante da doença. 
Uma das possíveis limitações do estudo pode ter sido a definição do período da 
adolescência pela OMS, que caracteriza a inclusão de indivíduos púberes e não púberes, em 
fase de crescimento e com o crescimento físico já terminando. Estes fatos podem 
caracterizar necessidades afetivas, emocionais e físicas diferentes. Estudos futuros 
poderiam separar as entrevistas em períodos mais determinados como adolescentes entre 
10-15 e adolescentes entre 15-19 anos. 
A forma de lidar com a doença está intimamente relacion da com os recursos 
internos que cada um destes  adolescentes manifesta, além do apoio familiar e social. A 
aceitação da doença e adesão ao tratamento depende em grande parte da visão que têm da 
FC, do atendimento de suas necessidades, bem como o que esperam do futuro. 
 Consideramos fundamental que a assistência a estes adolescentes, contemple 
não somente os aspectos físicos, mas também os aspectos emocionais. 
 A escuta a esses adolescentes permitiu reflexões que impulsionam a Psicologia 
em direção a novos questionamentos e ações concretas que possam beneficiar a preservação 
do desenvolvimento e da qualidade de vida desses indivíduos que percorrem sua 
adolescência em meio ao paradoxo do desejo de viver e do medo de morrer. 
Este estudo mostra evidencias da importância de estudos longitudinais para 
avaliar  como as repercussões emocionais, vivenciadas pelos adolescentes com FC,  podem 
interferir na evolução e  na gravidade da doença, e constituir um desfecho a mais nos 
estudos de intervenção.   
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Esperamos despertar e sensibilizar para as questões tão importantes reveladas 
pelos adolescentes que convivem com a FC e enfatizar que o cuidado integral, autêntico e 
abrangente é imprescindível para uma melhora continua na qualidade de vidas destes 
adolescentes. 
Será que muitas vezes não valorizamos demais a técnica, o fornecimento de 
informações, deixando de lado a compreensão que dev existir sobre os sentimentos? O 
estudo nos fez entender que essas dimensões devem estar s mpre uma ao lado da outra, 
pois a comunicação somente será entendida e a técnica aceita, se as emoções também forem 
respeitadas e compreendidas. 
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 
 
Projeto - Convivendo com a Fibrose Cística. Visão dos adolescentes atendidos em um Centro de 
Referência 
 
Pesquisadores: Kátia Cristina Alberto Aguiar, Prof. Dr. José Dirceu Ribeiro e Prof. Dra Nelly Guanieri Nucci 
Paciente:........................................................................................................... Idade:.............................. 
Eu,.................................................declaro por livre e espontânea vontade permitir a participação de 
...........................................................  neste estudo que será feito para compreender como se processa a 
vivência do adolescente com fibrose cística em tratamento no Ambulatório de Fibrose Cística da Unicamp.  
Fui esclarecido (a) que: 
1-  A participação nesta pesquisa não oferece risco à integr dade física e emocional do paciente. 
2-  Essa investigação não acarretará gasto de dinheiro e nem riscos à saúde do paciente. 
3-  Os  dados coletados serão utilizados somente para fins científicos (estudos, publicações, apresentações e 
congressos).  E em qualquer uma dessas situações o nome dos participantes será mantido em total sigilo. 
4-  Os participantes poderão desistir de sua participação  qualquer momento sem que isso acarrete qualquer 
tipo de prejuízo em seu tratamento. 
5-  Recebi orientação que não receberei remuneração em troca da participação e que posso desistir no 
momento em que desejar, mesmo após a assinatura deste termo. 
6-  Este termo será assinado em três vias. Uma cópia ficará em meu poder, outra sobre o poder do 
pesquisador e a outra será encaminhada para o comitê de ética. 
7-  Poderei entrar em contato a qualquer momento  com o pesquisador e com o comitê de ética em pesquisas, 
conforme os telefones fornecidos: 
 
Kátia Cristina Alberto Aguiar Tel.(19) 9655-3914 
Prof. Dr. José Dirceu Ribeiro Tel.(19) 3521-8970   
Prof. Dra Nelly Guanieri Nucci Tel. (19) 32419406 
Comitê de Ética em Pesquisa Tel. (19) 3521- 8936          
       De acordo:  
Pai ou responsável pelo participante:_____________________________________ 
Kátia Cristina Alberto Aguiar (pesquisadora): ___________________________________ 







Cor da pele: ................................................................................................ 
Sexo:................................................................................................................. 
Escolaridade:............................................................................................... 
Religião: Sim (  ) Não (  )   Qual:  





Há quanto tempo teve o diagnóstico da Fibrose Cística? 
(    ) Há menos de um ano 
(    ) Há mais de um ano 
(    ) Há mais de cinco anos 
(    ) Outro Quanto tempo? 
Sintomas: (  ) Digestivos  (   ) Respiratórios 
 
-Escore de Shwachman: ................................................................................................... 
 
-Números de Internações até o momento: 
- (  ) Colonizado   (  ) Infectado   Nenhum  (  ) 
 
-IMC: .................................................................................................................................... 
-Medicamentos utilizados: ............................................................................................. 
 
Enzimas, quantas vezes por dia  (   ) 
Vitaminas, quantas vezes por dia  (   ) 
Pulmozyme, quantas vezes por dia (  ) 
Suplementos, quantas vezes por dia (   ) 
Antibióticos?, quantas vezes por dia  (  ) 
Antibióticos Orais, quantas vezes por dia (  ) 
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Oxigênio, quantas vezes por dia (  ) 
Fisioterapia, quantas vezes por dia (  ) 
Inalações, quantas vezes por dia (  ) 
Bronco dilatadores, quantas vezes por dia  (  ) 
Puberdade: sim (  )  Não (  ) 
 
-Escolaridade ano ................................................................................................... 
Escolaridade prejudicada: Sim  (  )  Não  (  ) 
 
-Escolaridade dos pais:  Pai ___ Mãe_____ 
 
-Nível sócio econômico (renda Familiar) ......................................................................................... 
 
- Número de irmãos (  ) ............................................................................................. 
 
-Número de Cômodos da casa (  ) 
 
 Onde você procura informações sobre Fibrose Cística? 
(    ) Internet 
(    ) Médico 
(    ) Com outros pacientes 
(    ) Outras  
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Como é para você  ter Fibrose Cística? 
 
Você tem alguma necessidade especial por ter FC? 
 
Como você imagina seu futuro? 
 
Dados da observação e auto-observação do entrevistador: 
 Apresentação pessoal do sujeito, seu comportamento global, expressões corporais, gesticulações, 
mímica facial, expressões do olhar, estilo e alterações na fala (silêncios, fala embargada, lapsos de língua e 
outros atos falhos, colocações inibidas e desinibidas, alterações no timbre e volume da voz), risos, sorrisos, 
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Aprovação do Comitê de Ética 
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